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A Limféma-Mieldéma Klub megalakulasa

2012 aprilisdban megalakult a Limfoma-Mieloma Klub a limfoméas, mieloma multiplexes
betegek és hozzatartozdik dsszefogasa, tamogatasa, ismereteinek ndvelése celjabol.

A klub févédnoke Prof. Dr. Masszi Tamads, szakmai koordinatora Dr. Mikala Gabor, vezetdje
Kéri Ibolya egészségugyi szocialis munkas. A szakmai hatteret és a klubdélutanok helyszinét
(1097 Bp., Albert Florian at 5-7., 22-es épiilet, 1%, emelet, Tanacsterem) a Fovarosi Egyesitett
Szent Istvan és Szent LaszI6 Kdrhaz-RendelGintézet Hematologiai és Ossejt-transzplantacios
Osztalya biztositja.

A klubdélutanok alkalmaval célunk a betegségtipusokkal, terapias lehetéségekkel, az
¢letmindséget érintd kérdésekkel kapcsolatos hiteles informaciok kozértheté modon vald
atadasa, melyben mindig az adott téma szakemberei vannak segitségiinkre (hematoldgus,
pszicholdgus, dietetikus stb.). Az el6adas utan a résztvevoknek lehetOségiik van feltenni
kérdéseiket, majd kodzos teazas keretében Kicserélhetik tapasztalataikat a betegtarsakkal. A
talalkozok jé alkalmat nyujtanak az orvos-beteg kapcsolat és a bizonyitékokon alapuld
orvoslas iranti bizalom erdsitésére is.

A Limfoma-Mieloma Klub betegek és szakemberek kezdeményezésére jott létre informalis
csoportként, Kéri Ibolya 6nkéntes tevékenységének koszonhetéen. Hamar szlikségét éreztiik
annak, hogy jogi format talaljunk a betegcsoportnak. Néhany betegben mar ekkor felmertlt
egy 0nallo civil szervezet megalakitasanak az otlete, de az ezzel jar6 adminisztrativ terhek
miatt a klubvezet6é a mar miikodé Egészségbr Alapitvanyhoz vald csatlakozas mellett dontott,
ahol kuratoriumi tagsagot vallalt. A Limféma-Mieloma Klub 2012 &prilisa és 2013 decembere
kozott ezen keretek kozt miikodott.

Tevekenységiink 2012. 4prilis—2013. december kozott
e 2012 aprilisaban elinditottuk a Limfoma-Mieléma Klub kdzosségi oldalat.

e 2012. aprilis és 2013. december kozott 14 alkalommal szerveztiink klubdélutant a
Szent Lé&szl6 Korhazban és egyéb kiilsé helyszineken, amelyen Gsszesen 253 {6 vett
részt.

e 2012 szeptemberében a Magyar Rékellenes Ligéaval kozosen szerveztik meg a
Limféma Vilagnapot a Design Terminalban 150 f6 részvételével.

e 2012 novemberében mar 6nallé rendezvenyunk volt az I. Mieloma Informéciés Nap.
Rendezvénylink févédnoke Dr. Szocska Miklos egészségiigyért felelds allamtitkar
volt. Partnereink voltak a Magyar Ossejtdonor Regiszter és a Semmelweis
Orvostorténeti Mazeum. Egy vérbol valok vagyunk, Te és En” cimmel felhivast
tettiink kozzé, hogy az érintettek, orvosok, ndvérek irjak meg ilizeneteiket a klub
facebook oldalanak virtualis iizen6falara, amelybdl az érdeklddok erét merithetnek a
nehéz percekben. A gondolatokat kinyomtattuk és a rendezvény zarasaként egy-egy
lufival az égbe repitettik.

e 2013 decemberében megszerveztik az Onkohematoldgiai Betegklubok Orszagos
Talalkozéjat, melynek célja volt, hogy bemutassuk az orszagban mikodd
betegklubokat és hangsulyozzuk a tarsas tamogatasnak a gyogyuldsban betoltott
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szerepét. A rendezvényen 75 f6 vett részt.

A klubdélutanok, egyéb rendezvények résztvevoinek 0sszlétszama 2012 aprilisatol
2013 decemberéig 678 6 volt.

2012 juliusaban Sitges-ben, 2013 jaliusaban Briisszelben Magyar Agnes klubtagunk
részt vett a ,Partners for Progress” konferencian, melynek célja volt, hogy a
résztvevok hangot adjanak az onkohematologiai betegek korszerti kezelésekhez valo
hozzajutasanak problémairol.

2012. oktoberben az Egészségugyben Dolgozé Szocidlis Munkasok orszagos
konferencidjan Kéri Ibolya tartott eldadast a betegklubok szerepérél 100 £6
szocialis/egészségiigyi szakembernek.

2013. februarban részt vettink a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel ElS
Orszagos Szovetsége altal szervezett Ritka Betegségek Vilagnapjan a Mezdgazdasagi
Muzeumban.

2013. majusban betegklubunk meghivéast kapott Debrecenbe, a Magyar Hematoldgiai
és Transzflzioldgiai Tarsasdg XXIV. Kongresszusan megrendezésre keriild Orvos-
Beteg Talalkozoéra, melynek fokuszaban a korszer(i betegellatas allt.

2013 szeptemberében a Limfoma Vilagnap alkalméab6l Orvos-Beteg Taldlkozot
szerveztiink a szakma kivalo képviseldinek részvételével, majd Figyelemfelhivo
Sétéra indultunk a belvarosba.

2013 szeptemberében a Magyar Rakellenes Liga altal szervezett Limféma Vilagnapon
Kéri Ibolya képviselte a Limféma-Mieloma Klubot és vezetett kerekasztal
beszélgetést.

A Pax Televizio ,,Lélekjelenlét” cimli mentalhigiénés, 2X45 perces, €16 misoraban
négy alkalommal volt Kéri Ibolya meghivott vendége és beszélget6partnere
onkohematol6giai beteg (Magyar Agnes, Dr. Vamosi Anna, Cseh Borbala). A
beszé¢lgetések témdja volt: a betegség megélése, megkiizdési lehetdségek, a
gyogyulasba vetett hit, alternativ lehet6ségek és veszélyei, orvos-beteg kapcsolat
fontossaga, eutanazia stb.

2013 év végén elkésziilt egy betegtajékoztatd kisfilm a mieloma multiplexr6l, melyben
a Limféma-Mieloma Klubot képviselve szerepelt Dr. Vamosi Anna klubtag és Kéri
Ibolya klubvezetd.

Rendezvényeinken, klubdélutanjainkon €s az orszagban miikodd betegklubok révén
kozel 1.000 db betegtdjékoztatd anyag keriilt az érintettekhez és a kezeldorvosokhoz.
(Betegtajékoztatd myeloma multiplexes betegeknek, A dexametazon és egyéb
szteroidok megismerése, Amit a mielodiszplazias megbetegedésr6l tudni kell,
Pszicholdgiai tamogatas onkohematologiai betegek és hozzatartozoik részeére).



A Magyar Onkohematologiai Betegekért Alapitvany megalakulasa

A 2014 év elején, a szakmai program tervezésekor Ujra felmerilt az 6nallo civil szervezet
alakitasanak szikségesseége. Mivel az Egészégbr Alapitvany miikodésére, a tamogatasok
felhasznalasara nem volt ralatasa, ezért Keéri Ibolya lemondott a kuratoriumi tagsagarol és
megszakitotta az egyiittmiikodést az alapitvannyal.

2014 év elején a Kéri Ibolya szakmai tevekenységét addig is timogaté Dr. Vasvary Artdrné
létrenozta a Magyar Onkohematoldgiai Betegekért Alapitvanyt, igy 0j és hatékonyabb
lehet6ség nyilt az onkohematoldgiai betegek érdekeinek képviseletére. A Limféma-Mieléma
Klub keretén bellil 2012 &prilisa 6ta folyo szakmai tevékenység 6nallé jogi format kapott és
megkezdddhetett az épitkezés.

Képviselok

Dr. Vasvary Arturné—Alapito

Pedagdgus. A hazai civil tarsadalom elismert tagja, a Magyar Rékellenes Liga alapitdja,
Orokos tiszteletbeli elndke, a Limféma Vilagnap magyarorszagi meghonositasanak
Otletgazdaja. Az elsé civil szervezeti vezetd, aki Magyarorszagon felkarolta a limfomas
betegek igyet 2006-ban. Tébb évtizedes szakmai tapasztalataval segiti a MOHA munkajat.

Az Alapito6 altal felkért 3 fobol allo Kuratérium a MOHA legfobb dontéshozo, képviseleti és
igyintézd szerve. Gondoskodik az alapitvany céljainak megvaldsitasardl, az alapitvanyi
vagyon kezelésérdl és a céloknak megfeleld felhasznalasarol.

Kéri Ibolya—a Kuratérium elnoke

A Pécsi Tudomanyegyetemen végzett egészséglgyi szocialis munkasként. 2003 ota
foglalkozik daganatos betegekkel kiilonboz6 civil szervezeteknél. A Magyar Rékellenes Liga
munkatarsaként 2007—2011 kozott vezetett Limfoma Klubot az Orszagos Onkologiai
Intézetben, a kezdetekt6l aktivan részt vett Dr. Vasvary Artirné munkatarsaként a limféma
vilagnapi rendezvények szervezésében. Szakmai erdssége az egyéni esetkezelés és a csoportos
szocialis munka. Hozzatartozoként testkozelbdl tapasztalhatta meg az onkohematologiai
betegséggel jaro terheket.

Dr. Vamosi Anna—a Kuratérium tagja

Ugyvéd. Jogi ismereteivel, tobb mint harminc éves szakmai gyakorlataval felbecsiilhetetlen
munkat végez a MOHA Keretein belul. Hematoldgiai betegként 6ssejt-transzplantacion esett
at. Erdekl8dési teriilete a betegek és hozzatartozok pszichés timogatésa.

Magyar Agnes—a Kuratdrium tagja

Kozgazdasz. Egy multinacionalis kereskedelmi cég vezetdje. Uzleti életben szerzett
gyakorlataval segiti a MOHA-t. Hematoldgiai betegként &ssejt-transzplantacion esett at.
Erintettként felismerte, hogy a magyar betegeknek nem 4ll rendelkezésiikre elegendd
naprakész informécié6 a tajekozodashoz, igy Onkentesként kezdte betegedukacios
tevékenységét a vilaghalon.

A MOHA tevékenysége 2014-ben

A Magyar Onkohematoldgiai Betegekért Alapitvany elsé Alapitdé Okirata 2014. marcius 4-én
kerult aladirasra. Az anyag Osszedllitdsat a Kuratérium kozOsen végezte, a jogi hattér
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feldolgozasa, a szovegezés Dr. Vamosi Anna munkaja volt. Az ellenjegyzést Dr. Kovacs El6d
végezte pro bono alapon. Els6 korben a Févarosi Torvényszék hianypotlast irt el az Alapitd
Okirat tartalmat illetéen, igy a veliik vald jogi egyeztetés, kérdéses pontok tisztazasa utan
elkészult a veégleges Alapitd Okirat készllt 2015. majus 5-én. Ezt a Févarosi Torvényszék
elfogadta, a 2014. majus 28-an kelt, 2014. janius 11-én jogerére emelkedett végzésében a
MOHA-t 11942 sorszamon nyilvantartasba vette (16.Pk. 60182/2014/4). Megtorténtek az
alapitds kapcsan sziikséges lépések (NAV bejelentkezés, KSH bejelentkezés, Szervezeti
Mikodési Szabalyzat és egyéb szabalyzatok elkészitése, aldirasi cimpéldany beszerzése,
banki tigyintézés, konyveld kivalasztasa).

A MOHA vizualis megjelenesét Mészaros Krisztina tervezte meg, logot, arculati kézikdnyvet
(névjegykartya, levélpapir sth.) készitett onkéntes munkaban.

Tajékoztattuk a szakméat, a Magyar Hematoldgiai és TranszfGziol6giai Tarsasagot, a
veleményformald hematologus szakembereket a MOHA 1étrejottérol és kértiik tovabbi
tdmogatasukat.

Felvettlik a kapcsolatot a gyogyszeripar szerepléivel és kozvetlen tdmogatasukat kértik. A
MOHA Iétrejottével lehetové valt, hogy a tamogatasok mar célzottan az onkohematologiai
betegcsoport érdekében kertljenek felhasznalasra.

Bemutattuk a MOHA-t a médiumoknak, kerestiik az egyiittmiikodést az Gjsagirokkal. Ennek
koszonhetben tobb alkalommal is sikeriilt sajtohirt generalnunk a MOHA megalakulésardl, az
onkohematolégiai témakrol. Az Akadémiai Kiadoval és a Semmelweis Orvostorténeti
Muzeummal targyaltunk egymas sajtéhireinek kdlcsénés megosztasarol.

Javulo esélyek, de tudni kell, hol a segitség — Interju Keéri Ibolyaval, a MOHA elnokével

A csontveld hivatlan lakoja — Mieloma multiplex 1. — Interju Dr. Mikala Gaborral

Hany to6ltény van a hatlgvetiiben? — Mieléma multiplex I1. — Interju Dr. Mikala Gaborral

Legyunk rossz gazdak! — Mieldoma multiplex I11. — Interja Dr. Mikala Gaborral

Husz éve a rakbetegséggel €16 emberekért — interju Dr. Vasvary Arturnéval, a MOHA

alapitojaval

Erdekérvényesités, betegedukécid, mentalhigiénés tamogatas — Bemutatkozik a Magyar

Onkohematol6giai Betegekért Alapitvany, a MOHA 1. rész

Uj XXI. sz.-i civil szervezetet épitenek — Bemutatkozik a Magyar Onkohematoldgiai

Betegekért Alapitvany, a MOHA II. rész

Uj alapitvany onkohematoldgiai betegeknek — interji Kéri Ibolyaval, a MOHA elnokével

“A rakgyogyitas eszkoze fehér vagy fekete” — interju Kéri Ibolyaval, a MOHA elntkével



http://www.varoszoba.hu/cikk/javulo_eselyek_de_tudni_kell/
http://www.varoszoba.hu/cikk/a_csontvelo_hivatlan_lakoja/
http://www.varoszoba.hu/cikk/hany_tolteny_van_a/
http://www.varoszoba.hu/cikk/legyunk_rossz_gazdak_mieloma/
http://www.varoszoba.hu/hirek/husz-eve-a-rakbetegseggel-elo-emberekert/
http://www.varoszoba.hu/cikk/bemutatkozik-a-magyar-onkohematologiai-betegekert-alapitvany-a-moha-i-resz-erdekervenyesites-betegedukacio-mentalhigienes-tamogatas/
http://www.varoszoba.hu/cikk/uj-xxi-sz-i-civil-szervezetet-epitenek-bemutatkozik-a-magyar-onkohematologiai-betegekert-alapitvany-a-moha-ii/
http://daganatok.hu/limfoma/magyar-onkohematologiai-betegekert-alapitvany-interju-keri-ibolyaval
http://www.varoszoba.hu/hirek/a-rakgyogyitas-eszkoze-feher-vagy-fekete/

Véltozatlan formaban folytattuk a Limfoma-Mieloma Klub munkajat, klubdélutanokat
szerveztiink a betegeknek és hozzatartozoiknak (Dr. Kulcsar Andrea: Védéoltasok
immunszupprimalt betegeknek, &ssejt-transzplantaltaknak és hozzatartozéiknak / Dr. Riskd
Agnes: Természetgyogyaszat az onkoldgiaban, kiillonos tekintettel a hasznalat lelki okaira /
Dr. Papp Zsolt: Az onkologiai kezelések (szteroidok) kovetkeztében kialakulo
cukorbetegség). Betegklubunk csatlakoztunk a ,,Kutatok Ejszakéaja 2014 programsorozathoz
és részt vettiink Dr. Székely Eszter: A boncolason innen — a gyogyitdé patologus cimi
eldadasan a II. sz. Patolégiai Intézetben. Evzard klubdélutanunk a Janssen-Cilag Kft.
tdmogatasaval keriil megrendezesre a Janssen Akadémia éplletében, ahol Dr. Varga Gergely
a limfomas megbetegedésekrdl és kezelési lehetéségeirl, Dr. Mikala Gé&bor a mieléma
multiplex kezelésében felmeriilé kihivasokrol tartott eléadast. Keéri lbolya dsszefoglalta a
MOHA és a Limfoma-Mieloma Klub 2014-es tevékenységét, majd bemutatta az ,,Egy vérbol
valok vagyunk, Te és En” cimii fotdsorozatot. A programot all6fogadas zarta, melyet a
Fornetti Kft. tamogatott.

Létrehoztuk a MOHA hivatalos honlapjat, tovabba QR kod generalaséaval igyekeztliink novelni
az oldal publicitasat.

Létrehoztuk a MOHA hivatalos kézossegi oldalat, melynek jelenleg 171 kedveldje van és
tovabb fejlesztettik a Limfoma-Mieldma Klub k6z6sségi oldaléat (382 kedveld). A két oldalon
heti tobb alkalommal osztunk meg relevans cikkeket a kozénséggel.

2014. februar 22-én részt vettiink a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Elok Orszagos
Szovetsege (RIROSZ) altal rendezett Ritka Betegségek Vilagnapjan a Magyar Mez6gazdasagi
Miuizeumban ¢és megkezdtik a targyaldsokat a szovetségbe vald belépésrdl (szamos
onkohematologai betegség ritka betegségnek mindsiil).

2014. aprilis 7-én Kéri Ibolya elGadast tartott a Magyar Rakellenes Liga Pusztaszabolcsi
Alapszervezeténél az 6nkéntes tevékenységrol.

Bemutatkoz6 nyomdai anyagot készitettink a Limfoma-Mieloma Klub és a MOHA
tevékenységérol.

Az év folyaman szamos kiilféldi konferenciara, szakmai talalkozéra kaptunk meghivast, amit
mindig a meghivo fél vagy a rendezvényt szponzoralé cég finanszirozott. (Alapitd
Okiratunkban célként szerepel a hazai és nemzetkdzi szervezetekkel vald egyiittmiikodés
kialakitasa és apolasa a betegek érdekében.)

2014. aprilis 25-27-én Keéri Ibolya részt vett Madridban a Myeloma Patients Europe (MPE)
altal szervezett ,,Masterclass on capacity building” tovabbképzesen (pl. hogyan készitstink
uzleti tervet, hogyan tervezzilk meg szervezetiink érdekérvényesitési programjat, hogyan
érjuk el a dontéshozokat) és az ,,Annual general meetingen”, tovabba megbeszélést folytatott
az MPE képviseldivel, Sarper Diler-rel, Ananda Plate-tel, Eric Low-val és Yacob
Yacobovitch-csal a MOHA csatlakozasarol. A tagfelvétel 2014. szeptemberben megtortént, a
MOHA az MPE rendes tagja (full member) lett.

2014. majus 3-4-én Kéri Ibolya részt vett az ASIST (Applied Suicide Intervention Skills
Training) 0ngyilkossag-megel6z6 képzésen.

2014. majus 14-én Kéri Ibolya részt vett és bemutatkozd eldadast tartott a Janssen



gyogyszerceg betegszervezetei talalkozojan a Janssen Akademian.

2014. janius 12-én Kéri Ibolya részt vett Milandban az International Myeloma Foundation
(IMF) altal, a vilagszerte miikodé mieloma szervezetek Osszefogasara életre hivott Global
Myeloma Alliance (GMA) talalkozén és megallapodott a MOHA csatlakozasarol.

2014. julius 1-2-an harmadik alkalommal vettink részt a ,Partners for Progress”
konferencian, Pragaban. A MOHA-t ebben az évben Kéri Ibolya képviselte. A rendezvényen
alkalom nyilt megismerkedni a MDS UK Patient Support Group képvisel6jével, Sophie
Wintrich-el és targyalni a magyarorszagi MDS betegek 0sszefogasarol, a csoport
megszervezeserol.

2014. szeptember 12-én a Limféma-Vilagnap alkalmabol Orvos-Beteg Talalkozét és
Figyelemfelhivd Sétat szerveztiink ,,Fokuszban a bizonyitékokon alapul6 orvoslas” alcimmel
az Emberi Eréforrasok Minisztériumaban. A program fOévédndke Dr. Zombor Gabor
egészségligyért felelds allamtitkar volt.

» A rendezvény célja volt, hogy réiranyitsa a figyelmet a bizonyitékokon alapuld
orvoslasra és azokra az 0j eredményekre, kezelésekre, amelyek tovabbi reményt
adhatnak a betegeknek. A MOHA elkotelezett a bizonyitékokon alapuld orvoslas
mellett és felvilagositd programjainkkal szeretnénk novelni a betegek tudatossagat.

» A résztvevok szama 192 f6 (175 f6 vendég + 17 f6 média) volt, szervezett
betegcsoportok érkeztek tobb vidéki nagyvarosbdl. Képviseltette magat a debreceni
centrum Onkohematoldgiai Betegek Klubja, a szegedi Limfoma Klub, Pécs, Elek
(Gyula), Salgotarjan, Szekszérd, HajdlszoboszI6 stb.

» A rendezvény ingyenes volt, de a terem korlatozott befogadoképessége miatt eldzetes
regisztraciot kértlnk.

» Tamogatoink voltak a Celgene, Janssen, Roche, Amgen, Any Key Kift.
Médiapartnereink voltak az Akadémiai Kiadé és a VVardszoba.hu. Médiapartnerlink, az
Akadémiai Kiad6é minden résztvevd szamara kedvezményes kdnyvvasarlasra jogosito
kupont biztositott. Partnereink voltak a Magyar Hematol6giai és Transzfuziologiai
Tarsasag, Semmelweis Orvostorténeti Muzeum, Konyvar és Levéltar, International
Myeloma Foundation, Global Myeloma Alliance, Myeloma Patients Europe.
Partneriink, a Semmelweis Orvostorténeti Muazeum, Konyvtar és Levéltar a
rendezvényen részt vevé vendégeink szamara tiszteletjegyet biztositott, mellyel
ingyenesen megtekinthették a muzeum allandé kiallitasat az orvostudomany és a
gyogyszerészet hazai és nemzetkozi torténetérél. A rendezveny tébb mint 50
médiamegjelenést generalt.

> A rendezvény két részbél allt: az Orvos-Beteg Talalkozon szakmai el6adasokat

hallgathattak meg az érdekl6dét, majd ebéd utan Figyelemfelhivo Sétara indultunk a
Belvarosban a limfomak elleni kiizdelmet szimbolizalé zold lufikkal.

» Orvos-Beteg Talalkozo:



A rendezvény févédnokségét Dr. Zombor Gabor egészségiigyért felelos allamtitkar
vallalta, aki személyesen nem tudott részt venni a rendezvényen, igy a bevezet6t Dr.
Beneda Attila helyettes allamtitkar ar monda el.

Prof. Dr. Borbényi Zita elndk, Magyar Hematologiai és Transzfuzioldgiai
Tarsasag—A kronikus limfoid leukémia kezelési lehetdségei

Dr. Mikala Gébor részlegvezet6 foorvos, Févarosi Egyesitett Szent Istvan és Szent
Laszlo Korhaz-Rendel6intézet, = Hematologiai  és  Ossejt-transzplantacios
Osztaly—Bizonyiték vagy igéret?

Dr. Varga Gergely hematologus, SE AOK, I11. sz. Belgyégyaszati Klinika—Limfomas
és mielomas betegek ellatasa Magyarorszagon és Angliaban

Dr. Schneider Tamés féorvos, Orszagos Onkologiai Intézet, ,,A” Belgyogyaszati
Onkologiai Osztaly—A kopenysejtes limféoma korszeri terapiaja

Prof. Dr. Demeter Judit egyetemi tanar, Semmelweis Egyetem, |. sz. Belgyogyaszati
Klinika — Az orvos-beteg kapcsolat hatdsa a terapids egyiittmiikodésre

Dr. Bencsik Péter természettudomanyos szegmens vezetd, Akadémiai Kiado — A
hiteles tajékoztatas szerepe a betegséggel valé megkiizdésben

Dr. Kulcsar Andrea védooltasi szaktanacsado, Fovarosi Egyesitett Szent Istvan és
Szent Laszlé Korhaz-Rendel6intézet — Véddoltasok onkohematoldgiai betegeknek és
csaladtagjaiknak

» Figyelemfelhivo Séta:

A korabbi évhez hasonldéan minden lufira egy tzenetet, gondolatot, vagyat kotottlink
¢s igy keriiltek felengedésre a Bazilika eldtt, a Szent Istvan téren 14 Orakor,
harangszékor.

2014. oktober 7-én a Kor Kontroll Tarsasdg meghivasara részt és kiallitottunk vettiink a "Ciki
a cigi!" programon az Orszagos Onkoldgiai Intézetben.

2014. oktdber 11-én részt vettiink és kiallitottunk a Semmelweis Egyetem és az Akadémiai
Kiadd kozos rendezvényén, a KliniKalandon.

2014. oktéberben a MPE és az Avedis Donabedian Research Institute felkérte a MOHA-t,

hogy vegyen részt az ,,European Atlas of Access to Myeloma Treatment” kidolgozasaban,
szolgaljon adatokkal a magyar viszonyokrol. A kérddiv kitoltésében Dr. Mikala Gabor volt
miel0Oma-szakértoként segitségunkre.

2014. oktober 31-én Kéri Ibolya részt vett az Il. Test-Lélek Konferencidn az Orszagos
Onkologiai Intézetben.

2014. november 7-én a Margitszigeten elkésziilt az ,,Egy vérbél valok vagyunk, Te és En”



cimli fotdésorozat onkohematoldgiai betegek kozremiikodésével. Az anyaggal célunk a
szemléletformalds, a példamutatds, a stigmak feloldasa és a tdmogaté kapcsolatok
fontossagara valo figyelemfelhivas, tovabba szeretnénk betegtajékoztatd anyagainkhoz,
honlapunk illusztraladshoz olyan fotdkat hasznalni, amely valdban az érintettekrdl és az
érintetteknek szal.

2014. december 3-an Kéri Ibolya a Pax TV 2X45 perces ,,Lélekjelenlét” cimii miisoranak volt
a vendége, ahol a MOHA tevékenységérol, céljairdl folyt beszélgetés.

2014-ben rendezvényeinken, klubdélutanjainkon €s az orszagban miikodd betegklubok révén
kozel 1.000 db betegtajékoztatd anyag keriilt az érintettekhez és a kezel6orvosokhoz.
(Betegtajékoztatd myeloma multiplexes betegeknek, A dexametazon és egyéb szteroidok
megismerése, Amit a miclodiszplazids megbetegedésrél tudni kell, Pszicholdgiai tamogatas
onkohematoldgiai betegek és hozzatartozoik részére).

A betegek rendelkezésére allunk személyesen (betegklubban), telefonon, e-mailben (kb. 100
megkereses/ev) és a kozosségi oldalunkon. Levelez6listank (200 f6) lehetdséget nyujt arra,
hogy a leggyorsabban és leghatékonyabban elérjik az érintetteket és tajékoztatast nydjtsunk
az onkohematoldgiai betegeket érintd hirekrol.

Tamogatoink voltak 2014-ben a Celgene, a Janssen, a Roche, az Amgen, tovabba
maganszemélyek.

Koszonjuk onkénteseinknek 6nzetlen tevékenységiket!
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